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RESUMO

O objetivo deste estudo foi verificar a utilizacdo de servigos de reabilitagao
pela populacdo de criangcas e adolescentes dependentes de tecnologia do
hospital materno infantil do Instituto Fernandes Figueira (IFF) no Rio de
Janeiro. A metodologia empregada foi de um desenho de estudo
transversal, onde foram analisadas as seguintes caracteristicas:
demograficas da crianga e socio-econdmicas do cuidador e familia, patologia
de base, tipo de dependéncia tecnologica e utilizacdo de servigcos de
reabilitagao.

A populacdo do nosso estudo € composta em sua maioria por pré-escolares
(56,3%), do sexo masculino (58,3%), residentes na regido metropolitana do
Estado do Rio de Janeiro (89,6%). S&o oriundos de familias com
rendimentos mensais de até 2 salarios minimos (70,9%), cuidados
principalmente pelas suas maes (93.8%), que possuem escolaridade menor
ou igual ao 1° grau (54,2%) e nao trabalham (89,6%). Metade da populagéo
deste estudo tornou-se dependente de alguma tecnologia com menos de um
més de vida, devido a patologias congénitas do Sistema Nervoso Central
(50%). Dos entrevistados, um total de 22,9% dependem de trés tipos
diferentes de tecnologias, sendo o suporte medicamentoso (87,5%) a mais
utilizada. O tratamento de reabilitacdo € financiado preponderantemente
pelo SUS e instituicoes filantropicas conveniadas ao SUS, através de
regimes de acompanhamentos semanais e bisemanais, sendo o
fisioterapeuta motor (60,4%) o profissional mais utilizado no processo de

tratamento desta clientela especifica.
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ABSTRACT

The objective of this study was to describe the rehabilitation service
utilization among the population of technology dependent children and
adolescents of the maternal children’s hospital of the Fernandes
Figueira's Institute in Rio de Janeiro. The Cross-Sectional study was
conducted by a survey, where the following variables were analysed: sex
and age of the children and adolescents; socio-economic caracteristics of
the family; primary pathology; technology dependency and rehabilitation
service utilization.

The population of our study is composed by preschool (56,3%) aged
boys (58,3%), that live in the metropolitan region of Rio de Janeiro's
Estate (89,3%). They are members of low income families (70,9%), cared
specially by their mothers (93,8%), that have low levels of study (54,2%)
and are unemployed(89,6%). Half percent of this population became
dependent upon technology before the first month of life because of
congenital diseases related to the nervous system (50%). Of all of the
population studied, 22,9% are dependent on more than three different
technologies, being the medication the most prevalent one.

The rehabilitation treatment is funded by the government and the
philanthropic institutes associated to the government. The treatment is
realized once or twice a week and the motor physiotherapist (60,4%) is

the most used professional during this treatment process.
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1) INTRODUGAO

Durante as ultimas duas décadas, os avangos nos setores de
Neonatologia e Cuidados Intensivos, com a incorporagdo e utilizacdo de
tecnologias sofisticadas e de alto custo para o diagndstico e intervengao
precoce de tratamento, vem contribuindo para a modificagdo do perfil da
populagado infantil egressa das unidades de terapia intensiva. Com isso,
observamos o surgimento de uma demanda crescente de criangas com
doengas cronicas, oriundas principalmente de uma melhora do progndstico
de doengas como o cancer e a fibrose cistica, assim como o aumento da
sobrevida de recém-nascidos de alto risco, prematuros de muito baixo peso e
portadores de anomalias congénitas (Glendinning et al, 2001).

Hoje, a sobrevivéncia de criangas cujas patologias ou intercorréncias
teriam sido fatais no passado, traz consigo mudancas que sugerem um
aumento tanto na incidéncia como na prevaléncia de incapacidades
diversificadas quanto aos seus graus de severidade (Stanley, 2001 apud
Wang e Barnard, 2004: 37). Incluidas no perfil desta nova populagao
emergente como consequéncia dos avangos biomédicos, estdo as criangas
dependentes de tecnologia (CDT).

O termo dependente de tecnologia foi primeiramente definido em 1987
nos Estados Unidos da América pela OTA (Office of Technology
Assessment) (OTA, 1987), numa época em que o crescimento desta

populagdo tornou-se incontestavelmente visivel e com isso a necessidade
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urgente de reorganizagcao do sistema de cuidados em saude, que fosse
capaz de acompanhar os avancos meédico tecnicistas, que estavam
produzindo criangas clinicamente estaveis porém dependentes de aparatos
tecnologicos de alto custo e cuidados altamente especializados para viver.
Desta forma, os Comités do Comércio, Energia e Recursos Humanos
reuniram-se no ano de 1987 e encarregaram a OTA da verificagdo das
dificuldades encontradas pelas familias dos dependentes de tecnologia para
o financiamento dos gastos com a saude de seus filhos. Interessava aos
comités tomarem conhecimento de quantas criangas eram dependentes de
tecnologia, qual era a diferenga dos custos da assisténcia domiciliar em
relacdo a hospitalar, e se o0s servigos terceirizados publicos e particulares
estavam sendo eficazes no atendimento das necessidades desta populagéo.

A missdo entregue a OTA resultou em um memorando técnico que
definiu a crianga dependente de tecnologia como aquela que necessita, tanto
de um dispositivo médico para compensar a perda de uma funcao vital do
corpo, como de cuidados continuados de enfermagem para afastar a morte
ou futura incapacidade. Além da definigdo, o memorando buscou estimar a
prevaléncia destas criangas na populagdo norte americana, que, segundo o
documento seria constituida por uma pequena parcela da populagdo de
criangas incapacitadas, dependentes de tecnologias médicas para a
manutencdo da vida e cuidados de enfermagem complexos a nivel
hospitalar.

Apods a introdugdo do conceito da dependéncia tecnoldgica pela OTA,

outros autores buscaram acrescentar a definicido novas visbes acerca de
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suas experiéncias no trato e quantificacdo desta populagdo. Foi assim que,

Glendinning e colaboradores (2001) também definiram os individuos que

faziam uso de algum tipo de tecnologia, como parte constituinte de um grupo

que apresenta demandas diversas de complexidade e necessidade de

cuidados; assim podem variar de acordo com a causa e a idade do inicio da

dependéncia tecnolégica, duragdo e freqiéncia do uso da tecnologia e

incidéncia e severidade das incapacidades associadas.

Com o intuito de proporcionar uma visao da diversidade e complexidade

médico clinica destas criangas, extraimos do memorando da OTA alguns

exemplos de criangas dependentes de tecnologia, relacionadas na Tabela 1.

Tabela 1 - Descrigdo de exemplos de criangas dependentes de tecnologia

segundo categoria, necessidade de cuidados e diagndéstico; OTA, EUA,1987.

Categoria Descricao Cuidados Diagndstico
Categorica
Criancas com Criangas que recebem Necessidade de Doencgas infecciosas,
problemas médicos alta hospitalar precoce medicacao, bebés de baixo peso,
e/ou cirargicos mas que continuam alimentacdo por vias condi¢cdes pds-opera-
agudos necessitando de alternativas e torias
cuidados por um  monitoramento dos
periodo de tempo sinais vitais
Criangas com Criangas que requerem Necessidade de Cancer terminal e
doencas terminais cuidados técnicos para oxigénio por um faléncia renal
uma doenga cujo 6bito periodo de tempo,
€ esperado em 6 assisténcia para a
meses alimentagao elou
medicacdo para o
conforto
Criancas com Criangas que terao Necessidade de Fibrose cistica,
problemas médicos patologias por longos alimentagéo anomalias

crénicos

PR S ISR | SR .
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dependentes de tipos de medicagdo, atrofias e sindrome
cuidados técnicos aspiracao, do intestino curto
cateterismo, terapia
intra-venosa,
traqueostomia  e/ou
colostomias

Com os exemplos citados na Tabela 1, podemos observar que as
criangas que dependem de tecnologia possuem uma ampla extensdo de
problemas meédicos. Enquanto muitas sdo obviamente dependentes de
tecnologia, necessitando por causa disso, tanto de equipamentos altamente
sofisticados, assim como profissionais capacitados para o seu atendimento,
outras requerem cuidados menos intensos, que independem de equipamentos
elou profissionais especializados. Foi a partir desta reflexdo que Wagner et
al,1988 apud Wang e Barnard, 2004: 38 concluiu que, o termo dependente de
tecnologia poderia ser utilizados para fazer referéncia tanto as criangas
dependentes de alta tecnologia (“high tech”), como as que necessitam do
suporte de uma ventilagdo mecanica para a sobrevivéncia, assim como aquelas
dependentes de baixa tecnologia (“low tech”) como as criangas que fazem uso
de colostomias.

Depois de termos tomado conhecimento do conceito original e de
algumas das visbes ampliadas acerca de dependéncia tecnoldgica,
colocaremos o leitor em contato com o relato de alguns resultados encontrados
durante a revisdo bibliografica que, procurou traduzir em numeros a
complexidade desta populagdo. Para isto foi utilizado como palavras chave, os
seguintes termos: “technology dependent children”, “ventilator dependent

children”, “cronically ill children”, recolhendo um total de 20 artigos nos acervos



online do Pubmed. De todos os artigos encontrados, os estudos que
procuraram realizar um levantamento quantitativo nacional destas criancas
foram realizados principalmente por duas grandes poténcias tecnolédgicas: EUA
e Inglaterra.

Nas tabelas 2 e 3 estdo os resultados dos estudos realizados em 1987
nos EUA e 2001 na Inglaterra, que procuraram descrever as prevaléncias dos

tipos de tecnologia mais encontrados em suas populagdes.

Tabela 2- Estimativa do tamanho da populacdo de criangcas dependentes de

tecnologia nos EUA , OTA, 1987.

Populagao N° estimado de criangas
Grupo |

Dependentes de assisténcia ventilatoria 680 a 2000

Grupo Il

Dependentes de nutricdo parenteral 350 a 700

Dependentes de administragdo de drogas intravenosas 270 a 8275

Grupo lll

Dependentes de outro dispositivo

para o suporte respiratério ou nutricional 1000 a 6000
Subtotal I+ 11+ 1l 2300 a 17000
Grupo IV

Dependentes de monitor de apnéia 6800 a 45000

17
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Dependentes de dialise renal 1000 a 6000

Dependentes de outros dispositivos 30000 ou mais

No grupo lll estdo incluidas as criangas que dependem de traqueostomia,
aspiracao, suporte de oxigénio ou gastrostomia e no grupo IV estdo as criangas
que dependem de cateterismo urinario ou colostomias. O levantamento realizado
pela OTA demonstrou que a maioria dos dependentes de tecnologia (82,6%)
pertencem ao grupo |IV. Neste grupo estdo incluidas criangcas portadoras de
patologias cronicas como a diabetes, hemofilia e epilepsia que podem ser
incluidas na classificagdo das “low techs”, ja que possuem uma menor
necessidade tanto da frequéncia como da complexidade dos cuidados de
enfermagem.

Os resultados do estudo realizado em 2001 na Inglaterra, com 6.000
dependentes de tecnologia encontrou a alimentagdo por via alternativa como

sendo o dispositivo tecnoldégico mais utilizado por sua populagéo.

Tabela 3 - Prevaléncia dos tipos de tecnologia encontrados na populagdo de

criangas inglesas, Inglaterra 2001.

Dependéncia tecnoldgica N (%)

Alimentagao por
via alternativa 2800 46.6



Administrac&o intravenosa

de drogas 1060 17.6
Dependentes de oxigénio 800 13.3
Traqueostomia 500 8.3
Dialise peritoneal 156 2.6
Ventilagdo mecanica 100 1.6
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Fonte: Glendining et al, 2001

Glendinning e colaboradores (2001) observaram em seu estudo, que as
criangas classificadas como dependentes de tecnologia em seu pais eram
bastante jovens, sendo 37% com idade inferior aos 2 anos, dependiam de
mais de um tipo de tecnologia e apresentavam incapacidades provenientes
principalmente de sequelas ligadas ao sistema respiratério devido a
prematuridade extrema.

No Brasil, os estudos realizados a respeito desta populagcédo especifica
sdo dos trabalhos realizados pelo Nucleo de Pesquisa em Ciéncia
Tecnologia e Inovagao em Saude do Instituto Fernandes Figueira - FIOCRUZ
(NUPCTIS/IFF/FIOCRUZ). O NUPCTIS tem como objetivo a construgcéo de
conhecimento nas areas de saude publica e promocédo de saude. No
NUPCTIS, o saber produzido nas atividades de pesquisa, se difunde para o
ensino e aplicacdo social. Dentre as varias frentes de produgdo de
conhecimento do nucleo, esta a linha de pesquisa que versa sobre as

criangcas dependentes de tecnologia.



A construgédo dos ideais norteadores do NUPCTIS surgiram com Suely
Resende Cunha, enfermeira assistencial da Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica do IFF no periodo de 1991 a 1997. Durante os seus anos de
trabalho dedicados com criancas de alto risco, ela observou que os avancos
da tecnologia a disposi¢do da medicina, ndo estavam conseguindo manter
um compasso adequado com todo um sistema de apoio, orientagdes e
esclarecimentos necessarios junto aos familiares das criangas internadas. A
mentora trouxe a tona a preocupagdo com a inexisténcia de programas
institucionais e ou iniciativas para o acompanhamento e suporte das familias
das criancas que obtinham alta do servigco hospitalar levando para dentro de
suas casas uma nova crianga, que incorporava dispositivos tecnolégicos e
necessitava de cuidados especializados, realizados até entdo somente por
profissionais de saude.

Esta familia precisaria ter tido a oportunidade desde o inicio, no proéprio
ambiente hospitalar, de vivenciar um momento de escuta e troca de
informacdes a respeito de duvidas e/ou temores sobre a nova situacdo que
se apresentava, para que, no momento de alta, pudesse estar preparada
para corresponder as responsabilidades que |he caberiam no retorno ao
domicilio. Desta maneira o numero de re-internagdes apos a alta diminuiriam
e a crianga poderia desfrutar de uma maior qualidade de vida em casa.

Foi assim, a partir de seus ideais inovadores que surge, em 1997, sua
primeira produgcdo cientifica, uma dissertacdo de mestrado intitulada “A
Enfermeira e a Familia da Crianga Dependente de Tecnologia: A

Intermediagdo dos Saberes”. Este trabalho buscou socializar o saber
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cientifico através do processo educativo centrado no didlogo e na
intermediagao dos saberes. Em 2001, ja em sua producédo de Doutorado: “A
Enfermeira—Educadora, as Marias e o José: Tecendo a Rede dos Saberes e
Praticas sobre o Cuidado a Crianga Dependente de Tecnologia na
Comunidade” que buscou analisar o cuidar/cuidado das familias das CDTs
nos espagos comunitarios através de uma pratica pedagdgica sensivel que
levou a elaboragcdo de uma reflexdo critica sobre a realidade enfrentada
pelas familias no cuidado as suas criancgas.

Este trabalho de doutorado apontou a necessidade de se criar um Nucleo
de pesquisa que viesse a promover um dialogo permanente sobre o trinbmio
pesquisar-educar-cuidar. Esta dindmica inseparavel representa o alicerce e
fonte para a organizagéo do nucleo. Apds o pontapé inicial, o nucleo ganhou
novas producgdes cientificas que contribuiram para uma visao multidisciplinar
a respeito de uma nova realidade complexa, trazendo aplicagdes e
possibilidades inovadoras para a promocao de saude. Com isso em 2005, o
NUPCTIS ¢é instituido pela portaria numero 007, pela direcdo do
IFF/FIOCRUZ, com vigéncia a partir de 02/05/2005.

A grande maioria das produgdes do Nucleo sao dissertagdes/teses com
uma abordagem metodolégica de cunho qualitativo. Estas ndo tiveram o
objetivo de descrever o perfil do tipo de dependéncia tecnoldgica destas
criangas, e quando realizadas, dentro da abordagem qualitativa, traduziram-
se em um universo muito pequeno. Desta forma, citaremos aqui o Unico

estudo quantitativo que compde as produgdes até hoje realizadas pelo
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NUPCTIS, que foi resultado de uma monografia para a conclusdo da
residéncia em Enfermagem Neonatal no IFF.

Realizado por Silva e colaboradores (2003), este estudo trouxe os
resultados de um levantamento do perfil epidemiolégico das criangas
emergentes do IFF, ou “os filhos da biotecnologia”. Os sujeitos do estudo
foram 39 criancas e familias, selecionadas aleatoriamente das Unidades de
Internacdo e ambulatérios, no periodo de Novembro de 2001 a
setembro/outubro de 2002. Neste trabalho as autoras descreveram o perfil
tecnolégico das criangas utilizando além das definigdes por grupos da OTA,
novas caracteristicas referentes a dependéncia tecnolégica instituidas por
Cunha em 2001, levando em conta o lugar que esta tecnologia ocupa em

relagdo ao corpo da crianga (Tabela 4).

Tabela 4 - Caracteristicas referentes a dependéncia tecnoldgica, segundo

Cunha, Rio de janeiro, 2001.

Lugar em relagéo ao corpo Tipo de Dependéncias
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Gastrostomia, traqueostomia,
Inserida no corpo colostomia, catéteres implantaveis,

Venosos, urinarios e de dialise,

sondas entereais e nasogastricas

Ventiladores mecanicos, balas de

02, nebulizadores, concentradores
Externa ao corpo de oxigénio, aspiradores,

BIPAP*, farmacodependéncia, nutricio

parenteral, quimioterapia

Mista (interna e externa)




23

* BIPAP: Aparelho de ventilagdo ndo invasiva que sao utilizados em criangas com
doencas pulmonares cronicas, capazes de respirar espontaneamente, mas que
requerem uma pressao de suporte ajustavel por medidas de fluxo.

As conclusdes do trabalho de Silva e colaboradores (2003) apontaram
para uma populacdo de criangas em sua maioria dentro da faixa de idade
pré-escolar, dependentes de mais de um tipo de tecnologia, com predominio
da farmacodependéncia, seguida das ostomias e valvulas de derivagao.
Quanto as patologias de base, os disturbios congénitos foram os mais
encontrados, sendo estes ligados principalmente ao Sistema Nervoso
Central (SNC), seguidos pelos defeitos nos Sistemas Gastro-Intestinais,
Urinarios e Cardiacos. Estas criancas pertenciam a familias de baixa
escolaridade e poder aquisitivo, residentes do estado do Rio de Janeiro,
longe dos locais de atendimento. Abaixo, na tabela 5, estdo descritos os

resultados deste estudo.

Tabela 5 - Perfil das Criancas dependentes de tecnologia, emergentes do

Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de Janeiro, 2003.

Variavel Categoria N (%)
Faixa Etaria Pré-escolar 27 69.2
Escolar e adolescente 12 30.7
Dependéncia Tecnolégica  Farmacodependéncia 24 61.5
Ostomias 18 46.1
Valvulas de derivacgao 10 25.6
N° de Tecnologias Uma 14 35.8

Mais de uma 25 64 .1



Renda Familiar Até 3 salarios 19 48.7
De 3 a 5 salarios 20 51.2

Escolaridade da Mae Analfabeta 2 5.2
1° grau incompleto 13 34.2
1° grau completo 7 18.4
2° e 3° grau 15 421

Municipio de Origem Rio de Janeiro 16 41.0
Outros 23 58.9

24

Fonte: Silva et al, 2003

Através destes relatos de estudos, podemos observar que o aumento de
dependentes de tecnologia se faz presente a nivel mundial e deve servir de
pressuposto para refletirmos quais serdo os melhores rumos a serem
investidos, desvendados e por fim tracados, para que o que agora produzimos
pela racionalidade objetivista tecnicista, n&o atropele irracionalmente a
integralidade da completude humana.

O que precisamos, segundo Edgar Morin é uma urgente, profunda e
radical reforma de pensamento, que supere todas as formas de reducionismo
(Morin, 1999), que consiga transpor o momento simplificador do presente,
enxergando no agora as necessidades do amanha. Devemos nos perguntar:
para onde estamos indo, que consequéncias terdo os nossos atos? A Ciéncia
deve ser feita com consciéncia, responsabilidade e humanidade. E necessario
conhecer as partes que compdéem o todo e incorporar um olhar holistico que
sera capaz de prover o que sera demandado a partir destas “novas criangas”.

A propria palavra complexidade deriva de “complexus” que significa “o

que € tecido junto”’, desta maneira, o pensar em complexidade quer dizer,



portanto, tecer os varios olhares em diregcdo unicamente as necessidades de
cada ser (Morin, 1999), buscando desta forma, um continuo de assisténcia que
caminhe junto aos avangos nas areas de medicina e tecnologia. Esta
populagdo devera continuar a ser assistida, para que agora viva, estavel e
cronica possa ser habilitada para viver com dignidade e qualidade.

Apds a alta hospitalar comega a grande via crucis da Reabilitagado.
Criangas com complexidade médico clinica, nada mais sdo do que doentes
cronicos que carregam as sequelas dos avancgos da era moderna.  Sequelas
ou incapacidades geradas por deficiéncias, que necessitardo ser trabalhadas e
acompanhadas de perto por outros profissionais tdo especializados como os
anteriores, mas que, por muitas vezes serem encontrados na outra ponta do
caminhar do cuidado, tornam-se esquecidos.

Como estudante de fisioterapia, durante o periodo de faculdade aprendi
com a convivéncia e exemplos de meus professores, a respeitar e admirar os
profissionais que se dedicam a arte perseverante da reabilitacdo. Estes que em
sua maioria compde a “retaguarda” da area de saude, postos muitas vezes em
segundo plano no contexto da cura e do tratamento, tornam-se papéis
principais da nova vida que se inicia a partir da estabilidade clinica e alta
hospitalar. S&o eles que se dedicam incansaveis, num processo continuo de
tratamento, onde os resultados mostram-se muitas vezes diminutos frente aos
quadros de cronicidade e severidade das patologias, mas que ao longo do
tempo repercutem de maneira incontestavel na melhora de suas qualidades de

vida.
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A Histéria do surgimento da reabilitagdo estda atrelada aos
acontecimentos ocorridos durante o periodo do século 20, que levaram a
necessidades constantes e continuas de mudancgas dos recursos de saude para
atender as necessidades e demandas da sociedade. Os programas de
imunizacdo, a introducdo de novos medicamentos, a explosdao de novas
especialidades médicas e os avangos nos setores de injurias traumaticas e
ortopédicas ocorridos no periodo pds primeira guerra mundial, contribuiram
para a expansao das areas de medicina fisica e reabilitacdo devido a
necessidade de reinsergao dos individuos incapacitados junto a sociedade (Mc
Keown, 1979).

Pelo seu historico de surgimento podemos compreender a reabilitagdo
como um processo de tratamento (Beaulieu, 2002), cuja filosofia discursa sobre
os principios que devem nortear a assisténcia a saude e a forma como os
cuidados devem ser oferecidos, enfatizando o comprometimento a longo prazo
para a providéncia destes (Kemp et al,1990). Seu objetivo visa a reinsergéo
social do individuo incapacitado, através do trabalho conjunto de uma equipe
multidisciplinar que trabalhara em prol de uma maior independéncia do paciente
através do investimento em suas potencialidades em detrimento das limitacbes
impostas pelas suas deficiéncias.

O caminhar do processo reabilitacional sera ditado a partir das
necessidades especificas e atuais de cada individuo e pautada num olhar
atento, que leve em conta seus entornos ambientais, sociais, culturais,
econdmicos e subjetivos, para que o canal de comunicacao entre reabilitador e

receptor possa promover intervencdes terapéuticas eficazes.

26



A partir do conhecimento da histéria natural da doenca e do ambiente
socio-econdmico e cultural no qual o paciente encontra-se inserido, a equipe
podera tracar metas reais e possiveis, de modo que o paciente consiga
alcancar um maior nivel de funcionalidade e desfrutar de uma melhor qualidade
de vida dentro dos limites restringidos pela deficiéncia.

Cabera assim, a equipe de reabilitacdo, o fornecimento de ferramentas
para a modificacdo e transformacdo da vida do paciente, podendo utilizar
recursos para compensar uma funcdo, uma limitagdo funcional ou qualquer
outra medida para facilitar o ajuste social (De Kleijn et al, 1989 apud Amiralian
et al, 2000). Para que se possa atingir todos estes objetivos devemos trabalhar
em conjunto com a familia dos que cuidamos, tratando-as como parceiras neste
percurso, através de uma escuta sensivel de suas angustias, esclarecimento
adequado de suas duvidas e de um continuo processo de orientagao, para que
possamos facilitar a adaptagdo da familia a nova realidade que se configura,
estabelecendo vinculos de confianga que contribuirdo para uma solida adesao
ao tratamento.

Devemos compreender a Reabilitagdo como uma pratica integral de
Cuidados, tanto no plano individual, onde se constroem a integralidade no ato
da atengédo individualizada, como também no plano sistémico, onde se garante
a integralidade das a¢des na rede de servigos. Em relagdo as agdes na rede de
saude, o termo integralidade vem sendo utilizado para designar um dos
principios do Sistema Unico de Saude (SUS), que visa a garantia de
acesso a todos os niveis de atengcdo em saude. Isto significa ter a capacidade

de dispor de diferentes recursos tecnologicos necessarios para a promogao de
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um continuo de cuidados, articulando pontes entre a logica da prevencgéao e da
assisténcia (Mattos, 2004), para uma adequada promogao, protecdo e
recuperacao de saude. A pratica integral pressupbe a regionalizagdo e a
hierarquizacdo da rede de servicos de assisténcia, organizados em niveis
crescentes de complexidade, circunscritos a uma determinada area geografica,
planejados a partir de critérios epidemiolégicos, e com definicdo e
conhecimento da clientela a ser atendida (Ministério da Saude, 2001). Através
de estudos epidemioldgicos descritivos de levantamentos de perfis
populacionais, € possivel tomar conhecimento das patologias em que estas
camadas estdo expostas e por consequéncia, a historia de evolugcao natural de
suas doencas. Estudos desta natureza possibilitam antever as necessidades
que emergirdo como prolongamento dos seus quadros crénicos, de forma a
podermos ofertar intervencbes eficazes de acordo com cada etapa da vida
destes individuos.

A partir de agora colocaremos o leitor em contato com as diretrizes que
regem a efetivagdo da pratica integral, assim também como as barreiras e
dificuldades relatadas por diferentes autores para a sua concretizacao.

De acordo com a Lei Ne 8.069/1990 do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA), capitulo |, artigo 7, o direito a vida e a saude deve ser
garantido através da efetivagcédo de politicas publicas que primem o nascimento
e desenvolvimento de criangas saudaveis, que, quando executadas, garantirdo
a inclusdo desta nova clientela nos planos assistenciais. Ja os planos de
assisténcia, sdo garantidos pela Constituicdo Federal e pelo SUS através de

uma rede integral, continua e resolutiva de cuidados, organizada através da
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Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianga e Redugédo da
Mortalidade Infantil. A identificacdo das a¢des prioritarias e estratégicas que
devem nortear a acdo das unidades de saude e da rede como um todo, é
apresentada através de suas linhas de cuidado. A organizagao por linhas
permite uma maior integragdo entre os diversos niveis de atengdo em saude,
viabilizando assim, a deteccédo precoce de problemas e a articulacdo com os
demais niveis de atencdo, que permitirdo a continuidade de tratamento, com
acdes voltadas para a prevencdo, promogao, recuperacao e reabilitacdo de
individuos.

No entanto na agenda ndo encontramos uma linha especifica de
cuidados através de acgdes voltadas para a assisténcia da populacdo de
criangcas que dependem de tecnologia. A evidéncia de uma rede fragmentada,
pouco estruturada e resolutiva de servigos, para o atendimento desta camada
em suas necessidades especificas, tem sido relatada tanto na literatura
nacional, como na internacional.

Leite (2003), ao entrar em contato com as estratégias utilizadas para a
sobrevivéncia das familias destas criancas, observou que, a despeito de sua
sobrevivéncia parecia ainda haver um abismo entre o atendimento prestado
com as mais avangadas tecnologias, e o posterior, fundamentado numa
estratégia de saude que ndo estava sendo capaz de promover uma
continuidade e integralidade de cuidados a esta populagdo, com acgdes
educativas, de orientacdo, acompanhamento e suporte a reabilitagao.

A auséncia de uma assisténcia resolutiva apos a alta hospitalar também

pode ser vista através dos trabalhos qualitativos internacionais, realizados com
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os pais das criangas dependentes de tecnologia assistidas em regime de
assisténcia domiciliar (“Home Care”) que referem preocupag¢des com a falta de
metas tragadas a longo prazo e de um “follow-up” adequado de seus filhos apdos
a alta hospitalar (Noyes et al, 1999). A caréncia de profissionais especializados
no manuseio dos dispositivos tecnolégicos incorporados por estas criangas nas
suas comunidades ou hospitais locais (Glendinning e Kirk, 2004; Wheeler e
Lewis, 1993 apud Glendinning e Kirk, 2004; Kirk, 1999) faz com que os pais
acabem assumindo todas as responsabilidades relacionadas as necessidades
de seus filhos, desde a lida com as novas tecnologias quando do retorno ao
domicilio (NPCRDV, 2000) até a organizagdo e coordenacdo de servigos de
assisténcia (Kirk, 1999). O sentimento de desamparo e a sobrecarga emocional
(Miles et al, 1999 apud Wang e Barnard, 2004) & explicado pelo mal
planejamento, coordenagdo e comunicagao da rede de assisténcia em servigos
(Thorne et al, 1997). A continuidade e o planejamento adequado de servigos
para esta populacdo, tem sido citada como fato de fundamental importancia
para a Reabilitacdo por autores como Quint et al, 1990 ; Hill, 1993 ; Pilmer;
1984 e Vick, 1996 .

No Rio de Janeiro, um estudo realizado em 2005 por Meio e
colaboradores com o objetivo de discutir a situagdo da assisténcia as criangas
egressas das Unidades de Terapia Intensivas Neonatais (UTIN) evidenciou que,
de todas as unidades neonatais que compdem o Sistema Estadual de Gestacao
de Alto Risco, em nenhuma foi encontrado informacdes sobre o perfil dos
egressos das UTIN e, portanto das demandas da populagédo local. O estudo

ainda mostrou que a maior parte dos ambulatérios especializados para esta
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populacdo concentram-se na cidade do Rio de Janeiro, ndo havendo por isso
uniformidade quanto ao atendimento prestado. Quanto aos recursos humanos,
constatou-se deficiéncia de profissionais ligados as areas de reabilitagdo, como
fisioterapeuta motor, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo e psicélogo e com
relagao as especialidades médicas, as unidades ndo contavam com o apoio da
maior parte dos especialistas. Este estudo evidencia um descompasso entre a
oferta e a demanda dos servicos, levando a uma restricdo ao acesso a estes
servicos especializados devido a uma baixa estruturacdo da rede de
assisténcia.

Este fato é preocupante e merece nossa atengado, visto que,
acompanhamentos de médio e longo prazo destas criangas demonstram
anormalidades em seu desenvolvimento motor e sensitivo (Saigal, 2000 apud
Meio et al, 2005). Além disso, evidéncias empiricas sugerem que, uma
intervencdo precoce de tratamento em criangcas com disturbios do
desenvolvimento pode contribuir para a aquisicio de um melhor potencial
funcional (Guralnick, 1997 e Majnemer, 1998 apud Majnemer et al, 2002). A
reabilitacdo precoce € necessaria para a ocorréncia da reorganizagdo neuronal,
sendo importante durante o periodo de plasticidade neuronal e responsavel
pela melhora da recuperagdao mesmo depois do periodo de plasticidade ter
possivelmente chegado a um fim. A habilidade de promover uma recuperagéo
durante a reorganizagao neuronal e melhorar os resultados a longo prazo, sao
as razoes do porque a Reabilitagdo € tdo essencial para os pacientes que
cursam com atrasos do desenvolvimento (Beaulieu, 2002). A demora para o

inicio do tratamento reabilitacional s6 contribui para a perda da oportunidade de
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reorganizagao neuronal, que acarretara na diminuicdo da habilidade funcional.
Estes fatos apontam para uma necessidade crucial de organizagao de servigos
de reabilitacdo precoce, que conciliem estratégias de prevencao, remediagao e
compensagao para maximizar a funcionalidade em todas as atividades (Osberg
et al,1990, Sharkey et al, 1990 e McBeath, 1995 apud Majnemer et al, 2002).

Na Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianca e
Reducao da Mortalidade Infantil, observamos que as acbes voltadas para a
Reabilitagdo estdo direcionadas as criangas portadoras de deficiéncias (mental,
visual, auditiva, fisica e multipla) e restringidas a grupos com diagndsticos
especificos (Majnemer et al, 2002). Desta forma, criangas que tiveram injuria
traumatica cerebral, paralisia cerebral, prematuridade e doencas
neuromusculares séo tipicamente bem assistidas no que tange programas
sistematicos médicos ou de reabilitagcdo, ao passo que, criangas com disturbios
menos especificos como, atrasos globais do desenvolvimento, disturbios de
comunicacao e déficits de coordenagao motora, podem nao ser beneficiadas
por estes.

A restricdo ao acesso de servigos de reabilitagdo direcionadas a uma
parcela de criancas com doencas especificas, traduz-nos a idéia de que nem
todas as criangas que necessitam de reabilitagdo estdo conseguindo ser
captadas por estes servicos. Este pressuposto vai de encontro aos dados
obtidos através do manual de Legislagdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
que estima a existéncia de cerca de 16 milhdes de pessoas portadoras de
deficiéncia no Brasil, sendo a cobertura assistencial em reabilitacao oferecida a

este grupo, ao alcance de apenas 2% do seu segmento.
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Segundo Almeida, 2004, a participagdo dos segmentos ligados aos
portadores de deficiéncia no SUS, contribuiu para o delineamento de uma
organizacao dos servigos de reabilitacdo que, ao longo dos anos, pautou-se por
atender com mais énfase as demandas destas camadas especificas, em
detrimento de outros grupos que necessitam destes servigos, mas que, por nao
serem organizados, nao conseguiram impor seus desejos e direitos de
participacdo e pressao social. Desta maneira, os servicos de reabilitacido
assumiram uma area de concentragdo urbana, nas regidbes economicamente
ativas, dificultando o acesso de um grande numero de incapacitados, ja que o
modelo priorizou a organizagédo das instituicbes por tipos de deficiéncia, cujos
critérios de admisséo, excluiam os incontestaveis e crescentes casos de
multiplas deficiéncias.

Mesmo com as restricbes ao acesso por patologias ou incapacidades
associadas, podemos presumir que as criangas dependentes de tecnologia
podem estar inseridas em um contexto reabilitacional, resta-nos saber aonde e
como. Diante da diversidade de seus quadros clinicos, qual seriam suas
demandas de reabilitagdo e onde elas estariam indo para buscar a assisténcia
as suas necessidades?

Podemos afirmar, pelo menos de acordo com a literatura internacional,
que o grupo de criangas que possuem um alto nivel de dependéncia
tecnolégica ou as “high techs” estdo contempladas pelos atendimentos em
Reabilitagdo nos seus programas de “Home Care®, ja que estes servigos estéao
previstos nos cronogramas de alta para o domicilio (Aday et al, 1989). A equipe

multiprofissional que atende estas criangas em casa incluem médicos,
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enfermeiros, fisioterapeutas, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos, pedagogos, dentre outros (Kirk, 1999; kirk e Glendinning, 2004;
Mendes, 2005).

Para levantar os dados bibliograficos sobre o perfil das criangas
dependentes de tecnologia e suas demandas reabilitacionais, utilizamos os
acervos “online” dos sites de busca do Scielo e Medline, utilizando como
palavras chave o0s seguintes termos: “technology dependent children”,
“ventilator dependent children”, “Home Care”, “cronically ill children” e “disabled
children”. Os artigos encontrados foram descritos por autores principalmente de
duas grandes poténcias tecnoldgicas; os Estados Unidos da América e a
Inglaterra. Os trabalhos que encontrados estavam relacionados a pacientes
atendidos em regime de assisténcia domiciliar (normalmente dependentes de
altas tecnologias como a ventilagdo mecanica) apresentando uma abordagem
metodoldgica principalmente qualitativa, com um enfoque na situacdo vivida
pelas familias destas criangas apos a alta para o domicilio como: encargos
financeiros, falta de privacidade, isolamento social, limitacdo de tempo de lazer,
sobrecarga fisica e emocional relacionada ao cuidado (Carnevale et al, 2006;
Heaton et al, 2005; Wang, 2004; Noyes et al,1999), e abordagem de questdes
éticas e qualidade de vida (Lumeng et al, 2000; Orlowski, 1993). Além disso,
também foram encontrados estudos sobre guias para a alta domiciliar de
criangcas dependentes de ventilagdo mecanica (Tearl et al, 2006; Hammer,

2000; Jardine e Wallis, 1998; Aday et al, 1989) e trabalhos a respeito da

adequagao da oferta de servicos comunitarios para as necessidades
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demandadas nos cuidados desta populagdo (Kirk e Glendinning, 2004; Kirk,
1999).

Os estudos que relataram a utilizacdo de servicos de reabilitagao,
normalmente descreviam relatos de caso ou possuiam um universo muito
pequeno. O estudo de Aday e colaboradores (1989), foi o unico encontrado
com uma populacdo maior de criangcas, descrevendo as demandas
reabilitacionais de 141 criangas dependentes de tecnologia. Os autores
encontraram que 44% destas criangas eram acompanhadas por 3 ou mais
médicos de diferentes especialidades e que, dentre os profissionais que
realizavam tratamento em reabilitacdo, o enfermeiro era o mais prevalente
(86%), seguido do fisioterapeuta motor (41%), dos professores/pedagogos
(38%), terapeutas ocupacionais (37%), fisioterapeutas respiratorios(37%),
fonoaudidlogos (16%), dentre outros menos frequentes.

Nao foram encontrados artigos de estudos a respeito da continuidade do
cuidado reabilitacional desta populacao especifica a nivel ambulatorial. O que
encontramos foram alguns estudos como o de Storgion e Stutts (2000) que
relatam o trabalho realizado nas chamadas “Unidades de Cuidados
Transitorios”, servindo como pontes entre a transicdo hospital-casa. Estas
unidades sao utilizadas por pacientes clinicamente estaveis e dependentes de
tecnologia, que ainda necessitam de cuidados médicos diarios, porém nao
precisam mais de hospitalizacdo. O objetivo da unidade de transicédo é
minimizar a fragmentacdo do cuidado, através de uma assisténcia coordenada
por uma equipe multidisciplinar que verificara as demandas do paciente e

planejara uma rotina de tratamento através do treinamento das familias nas
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necessidades diarias que enfrentardo com seus filhos quando do retorno para
casa. O tempo de permanéncia nestas unidades € de no minimo 2 meses,
periodo em que os pais serao orientados quanto ao posicionamento adequados
de seus filhos durante as atividades de vida diaria, e a lidar com as tecnologias
como aspiradores, gastrostomias e etc. Estas unidades, no entanto, ainda sao
raras nos EUA, existindo somente em alguns estados como Utah e Maryland.

O perfil da utilizacdo de servicos de reabilitagao foi encontrado como
fazendo parte de trabalhos relacionados a criangas com atrasos do
desenvolvimento ou portadores de incapacidades (Majnemer et al, 2002; Can
Child, 2000), porém estes ndo explicitavam se as criangas possuiam algum tipo
de dependéncia tecnoldgica ou néo.

Diante das dificuldades em rastrear esta populacdo num contexto da
continuidade da assisténcia e integralidade dos seus diversos niveis de
atencédo, € que este estudo se constroe. A falta de informagdes sobre a
prevaléncia dessa populacdo e suas demandas de cuidados, dificulta o
planejamento de agdes efetivas com o intuito de evitar ou minimizar problemas.
Conhecendo o perfil das criangas dependentes de tecnologia e suas demandas
reabilitacionais, poderemos organizar os nossos servigos de assisténcia para
melhor atendé-las em suas necessidades.

O objetivo deste trabalho foi verificar as demandas reabilitacionais das
criangas dependentes de tecnologia, atendidas em nivel ambulatorial, no
Instituto Fernandes Figueira (IFF), portanto, fora do regime domiciliar. A
escolha desse campo ambulatorial, esta justamente ligado a tentativa de

detecgao de um perfil diferenciado de dependéncia e/ou demanda de cuidados,
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conhecendo-se assim até que ponto estas se assemelham a aquele ja instituido
(acompanhamento domiciliar), independente da patologia, estado ou

incapacidade da crianca.

2) OBJETO E OBJETIVOS

2.1) OBJETO DE ESTUDO

O Objeto desse estudo é a demanda por servigos de Reabilitagéo

2.2) OBJETIVO GERAL

Descrever a utilizagao de servicos de reabilitacdo por parte da populacao de
dependentes de tecnologia acompanhadas nos ambulatorios especializados
do Instituto Fernandes Figueira

2.3) OBJETIVOS ESPECIFICOS
- Verificar as caracteristicas demograficas das criangas e sécio-econémico

das familias dos dependentes de tecnologia acompanhados nos
ambulatérios especializados do Instituto Fernandes Figueira.

- Tragcar o perfil das criangas atendidas ambulatorialmente segundo
patologia de base e dependéncia tecnoldgica.

- Verificar a utilizacdo de servigos de reabilitagdo segundo a Instituicéo

pesquisada.



3) ARTIGO

Utilizacao de servigcos de reabilitacao pelas criangas e adolescentes
dependentes de tecnologia de um hospital materno infantil no Rio de
Janeiro.

Rehabilitation service utilization among children and adolescents dependent

of technology in a maternal-children's hospital in Rio de Janeiro, Brasil.

Resumo

O objetivo deste estudo foi analisar a utilizagdo de servigos de reabilitagao
pela populacdo de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia em
um hospital materno infantil do Rio de janeiro. A metodologia empregada foi
um desenho de estudo transversal, onde foram analisadas as caracteristicas
demograficas da crianga e sécio-econdmicas do cuidador e familia, o tipo de
dependéncia tecnolégica e a utilizagdo de servicos de reabilitagdo. A
populacdo do estudo € composta de pré-escolares (56,3%), do sexo
masculino (58,3%), residentes na regido metropolitana do estado do Rio de
Janeiro (89,6%). S&o oriundos de familias com rendimentos mensais de até
2 salarios minimos (70,9%), cuidados principalmente pelas suas mae
(93,8%), que possuem escolaridade menor ou igual ao 1° grau (54,2%) e néao
trabalham (89,6%). Dos entrevistados, um total de 22,9% depende de trés
tipos diferentes de tecnologias, sendo o suporte medicamentoso (87,5%) a
mais  utilizada. O tratamento de Reabilitacdo € financiado

preponderantemente pelo SUS, destacando-se ainda o papel das instituicdes
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filantropicas, sendo o fisioterapeuta motor (60,4%) o profissional de maior
demanda neste tratamento. O hospital estudado concentra todos os
atendimentos médicos especializados e a maior parte dos tratamentos em
reabilitagao.

Palavras-chaves: doenga crbnica; tecnologia; servicos de saude,

reabilitacao

Abstract

The objective of this study was to analyse the rehabilitation service utilization
among the population of technology dependent children and adolescents of
the maternal-children’s hospital in Rio de Janeiro. In the Cross-Sectional
study the following variables were analysed: sex and age of the children and
adolescents, socio-economic caracteristics of the family, technology
dependency and rehabilitation service utilization. The population of our study
is composed by preschool (56,3%) aged boys (58,3%), that live in the
metropolitan region of Rio de Janeiro's Estate (89,3%). They are members
of low income families (70,9%), cared specially by their mothers (93,8%), that
have low levels of study (54,2%) and are unemployed (89,6%). Of all of the
population studied, 22,9% are dependent on more than three different
technologies, being the medication, the most prevalent one. The
rehabilitation treatment is funded by the government and the philanthropic
institutes associated to the government being the motor physiotherapist

(60,4%) the most used professional during the treatment process. The



hospital studied concentrates all of the specialized medical treatments and
most part of the rehabilitation treatment.

Key words: chronic disease; technology; health services; rehabilitation

Introducgao

Os adventos da revolugdo médico-tecnoldgica trouxeram um aumento
na incidéncia e na prevaléncia de doengas crdnicas e no numero criangas
dependentes de tecnologia (CDT) para viver (Wang, 2004; Stanley, 2001).
Os dependentes de tecnologia sao definidos como aqueles que necessitam
tanto de um dispositivo tecnoldgico para substituir uma fungao vital do corpo,
assim como cuidados continuados de enfermagem para afastar a morte ou
futura incapacidade (OTA, 1987). Estas criangas apresentam diversidades
médico-clinicas que séo refletidas pela incidéncia e gravidade das suas
incapacidades associadas, (Glendinning et al, 2001) e niveis de necessidade
e complexidade de cuidados relativos ao dispositivo tecnologico que
incorporam (Mendes, 2005).

Estudos realizados a respeito desta populacao especifica, evidenciam
uma falta de acompanhamento adequado destas criancas apds a alta
hospitalar (Glendinning e Kirk, 2004; Cunha, 1997) sugerindo uma estrutura
insuficiente da rede de assisténcia em suporte de reabilitacdo (Meio et al,
2005; Leite, 2003). O processo de Reabilitacdo deve ser compreendido e
incorporado no contexto da integralidade dos cuidados, proporcionando uma

continuidade de assisténcia através de uma apreensao ampliada das



necessidades de agdes e servicos de saude (Mattos, 2004) voltados para
esta populacdo de criangas.

Os trabalhos que relatam detalhes do acompanhamento
reabilitacional destas criangas, como: especialidade do profissional
reabilitador e intervalo entre sessbes de tratamento estdo relacionados a
pacientes atendidos em regime de assisténcia domiciliar normalmente
dependentes de altas tecnologias como a ventilagdo mecéanica (Mendes,
2005; Aday et al, 1989). O perfil ambulatorial do acompanhamento
reabilitacional encontra-se associado a estudos realizados com criangas com
atrasos do desenvolvimento ou portadoras de incapacidades (Majnemer et
al, 2002; CanChild, 2000), porém estes nédo explicitavam se as criangas
possuiam algum tipo de dependéncia tecnoldgica ou néo.

Diante das dificuldades em rastrear esta populacdo num contexto da
continuidade da assisténcia e integralidade de seus cuidados, é que este
estudo se constroe. A falta de informacbdes adequadas sobre as demandas
por cuidados reabilitacionais desta populagdo especifica, dificulta as acdes
de planejamento e organizacéo dos servigos de assisténcia em saude.

Este estudo tem como objetivo verificar as demandas
reabilitacionais das criangcas dependentes de tecnologia atendidas em nivel
ambulatorial, fora do regime domiciliar. A escolha do campo ambulatorial
esta justamente na tentativa de possibilitar a deteccdo do aparecimento de
um perfil diferenciado de dependéncia e/ou demanda de cuidados,
conhecendo assim até que ponto estas se assemelham independente da

patologia, estado ou incapacidade da crianga.
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Métodos

Optamos por um desenho de estudo transversal, cujo campo de
estudo foi realizado num hospital materno infantil do Instituto Fernandes
Figueira, que desenvolve atividades assistenciais, de ensino e pesquisa.
Esta unidade, por desempenhar papel de centro de referéncia nas
especialidades de Neonatologia, Cirurgia Pediatrica e Genética Médica,
recebe criangas com variados graus de gravidade e necessidades de
cuidados.

Nossa amostra de estudo foi composta por 48 criancas e
adolescentes entre 1 e 16 anos, em acompanhamento nos ambulatérios
especializados do hospital, durante o periodo de Maio a Julho de 2006. Nos
restringimos a este periodo de coleta pois, pelo calculo do tamanho amostral,
este tempo em campo poderia nos proporcionar o universo estimado para o
estudo. O calculo do tamanho amostral foi realizado utilizando a prevaléncia
da tecnologia mais utilizada pela populagdo de estudo (62,5%). Os critérios
de inclusdo foram criangcas e adolescentes dependentes de tecnologia na
época do estudo, ndo internadas no hospital.

A coleta de dados foi realizada através de prontuarios e aplicacao de
questionario realizado com os pais das criancas nos dias em que estes
compareciam no hospital para a consulta ou atendimento ambulatorial. O
questionario foi construido com itens de resposta abertas e fechadas,
subdividido em 3 etapas. Na primeira etapa foram levantadas as
caracteristicas demograficas da crianga (sexo, idade, municipio de

residéncia), soécio-econdbmicas do cuidador (escolaridade, vinculo
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empregaticio) e da familia (renda familiar). Na segunda etapa foram
coletadas, a patologia de base e a dependéncia tecnoldgica (idade do inicio
da dependéncia, numero e tipo de dependéncias). Na terceira etapa, a
especialidade do profissional de reabilitagdo, espagamento entre as sessdes
de tratamento de reabilitacdo e servigo de reabilitacido utilizado.

A variavel socio-econdmica foi estratificada segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e os tipos de dependéncia
tecnoldgica definidas segundo critérios do Office of Technology Assessment
(OTA) (1987) e Cunha (2001). A especialidade do profissional de
reabilitacdo foi definida segundo as portarias numeros 303, 304 e 306 do
Ministério de Saude que apontam os profissionais que constituem uma
equipe de reabilitacdo. Os tipos de servicos de reabilitacdo foram
estratificados em Hospital Publico (SUS), Filantrépico com convénio e sem
convénio com o SUS, Particular, Escola Publica (municipal, estadual ou
federal) e outros (definidos como: Instituigdo Publica ndo Estatal sem
convénio com o SUS ou mais de uma das instituigdes citadas acima).

Para a construgdo e analise de dados utilizamos o programa de EPI-
INFO. O projeto deste estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do
hospital em 05/04/2006 sob o documento de registro n° 059/05. Os pais que
optaram por participar da entrevista respondendo ao questionario assinaram
um termo de consentimento livre e esclarecido apds terem tomado

conhecimento dos objetivos do Estudo.

Resultados
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Caracteristicas demograficas e socio-econémicas

A populagdo de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia é
composta em sua maioria de pré-escolares (56,3%) do sexo masculino
(58,3%), cuidados principalmente pelas suas maes (93.8%), que possuem
escolaridade menor ou igual ao 1° grau (54,2%) e nao trabalham (89,6%).
Sdo oriundas de familias com rendimentos mensais de até 2 salarios
minimos (SM) (70,9%), residentes principalmente na regido metropolitana do
Estado do Rio de Janeiro (89,6%) (Tabela 1), sendo 45,8% no municipio do

Rio de Janeiro.
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Tabela 1 - Distribuicao da populagao de criancas e adolescentes dependentes
de tecnologia, segundo caracteristicas demograficas e socio-econémicas,

Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de Janeiro, maio a julho de 2006.

variaveis n (%)
Faixa etaria
1 6 anos 27 56,3
6l--—--- 11 anos 15 31,3
11]-—m-- 17 anos 6 12,5
Sexo
masculino 28 58,3
feminino 20 41,7
Cuidador principal
mae 45 93,8
avo 2 42
avd 1 2.1

Escolaridade Materna

até o 1° grau 26 54,2

2° grau 22 45,8
Vinculo empregaticio materno

mae nao trabalha 43 89,6

méae trabalha 5 10,4
Renda Familiar

até 2 SM 34 70,9

de 2a 10 SM 10 20,9

sem declaragao 1 2,1

sem rendimento 3 6,3

Regides de Origem

Metropolitana 43 89,6
Baixada Litoranea 3 6,3
Médio Paraiba 1 2.1
Baia da llha Grande 1 2,1

Total 48 100




Caracteristicas clinicas e dependéncia tecnolégica

A maioria da populacao estudada (87,5%) é dependente de algum
tipo de suporte medicamentoso. Pode-se observar que, de todas as
dependéncias tecnolégicas encontradas, houve uma predominancia (41,6%)
daquelas relacionadas a algum grau de déficit, seqlela ou incapacidade
relacionada ao Sistema Respiratorio (Figura 1).

A dependéncia tecnoldgica iniciou-se numa fase bem precoce de
vida, sendo metade dos individuos do nosso estudo ja dependentes de algum
tipo de tecnologia com menos de 1 més de vida. Com relagdo a patologia de
base, 70% estavam relacionadas a patogias congénitas, sendo destas, 50%
relacionadas ao Sistema Nervoso Central.

A complexidade dos cuidados dispensados a esta populacdo também
foi um marco a ser destacado, ja que cerca de 56,3% dos individuos

apresentava de dois a quatro diferentes tipos de dependéncias tecnoldgicas.
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Figura 1 — Perfil das dependéncias tecnoldgica encontradas na populagcdo de

criangas e adolescentes dependentes de tecnologia, Instituto Fernandes Figueira,

FIOCRUZ, Rio de Janeiro, maio a julho de 2006.



Utilizacao de servigos de reabilitacao

Toda a populacdo de estudo realizava acompanhamento médico no
Hospital Materno Infantil campo do estudo e 81,3% ja haviam recebido algum
tipo de orientacdo por um profissional de Assisténcia Social. Das 48 criancas
estudadas, 81,3% foram identificados como em tratamento de reabilitagcéo,
Ou seja, aquelas que estavam realizando acompanhamento de tratamento
com no minimo uma das seguintes especialidades terapéuticas: fisioterapia
motora, fisioterapia respiratoria, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicologia e enfermagem. Desta maneira foi possivel identificar que, o
fisioterapeuta motor (60,4%) € o profissional mais utilizado no tratamento de
reabilitacdo por esta populacéo especifica (Figura 2).

Os tratamentos de reabilitagdo (fisioterapia motora, fisioterapia
respiratoria, fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e enfermagem)
sdo realizados principalmente em institui¢cdes filantropicas conveniadas e néo
conveniadas ao SUS e no SUS (Hospital publico) (Tabela 2), através de

regimes de acompanhamento semanal ou bi-semanal.
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Figura 2 - Distribuicdo das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia,
segundo a demanda por tipo de profissional de reabilitagdo, Instituto Fernandes

Figueira, FIOCRUZ, maio a julho de 2006.



Tabela 4 — Distribuicdo da populagao de estudo segundo tipo de servigo de
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reabilitacao, Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de Janeiro, maio a julho

de 2006.
Variavel N (%)
Servigo Médico
Hospital Publico (SUS) 48 100
Servigo de Enfermagem
Hospital Publico (SUS) 6 12.5
Servigo de Assisténcia Social
Hospital Publico (SUS) 34 87.2
Filantrépico com convénio com o SUS 3 7.7
Outros 2 5.1
Servigo de Fisioterapia Motora
Filantropico com convénio com o SUS 9 31
Hospital Publico (SUS) 6 20.7
Particular 2 6.9
Filantrépico sem convénio com o SUS 2 6.9
Escola Publica 1 3.4
Outros 9 31
Servigo de Fisioterapia Respiratoria
Hospital Publico (SUS) 13 61.9
Filantropico com convénio com o SUS 3 14.3
Escola Publica 1 4.8
Outros 4 19.1
Servigo de Fonoaudiologia
Filantrépico com convenio com o SUS 10 52.6
Hospital Publico (SUS) 4 21
Filantrépico sem convenio com o SUS 1 5.3
Escola Publica 1 5.3
Outros 3 15.8
Servigo de Terapia Ocupacional
Hospital Publico (SUS) 6 42.9
Filantrépico com convenio com o SUS 2 14.3
Filantrépico sem convénio com o SUS 2 14.3
Outros 3 21.4
Escola Publica 1 71



Servigo de Psicologia

Filantropico com convénio com o SUS 3 30
Filantrépico sem convénio com o SUS 3 30
Outros 4 40
Discussao

A maioria das criangas do nosso estudo reside em municipios
diferentes dos do Rio de Janeiro, onde se localiza o centro de referéncia para
o tratamento de seus cuidados especificos, sugerindo que a maior parte das
familias necessitam se deslocar de suas comunidades de origem para
procurar um atendimento adequado. Este fato coincide com os achados dos
estudos qualitativos realizados com os familiares dos dependentes de
tecnologia, que indicam que os pais referiam sentir-se sobrecarregados com
os cuidados dedicados aos seus filhos ja que viam-se obrigados a aprender
a lidar sozinhos com a complexidade tecnoldgica e assisténcia necessarias
para a manutencdo da vida de seus pequenos devido a inexisténcia de
profissionais especializados nestes cuidados préximo de seus domicilios
(Kirk e Glendinning, 2004; Silva et al, 2003; Cunha 2001;.Kirk, 1999). Além
disso, os equipamentos especificos, necessarios para os cuidados das
criangas como ventiladores, aspiradores, cateteres, tubos de traqueostomia e
medicamentos como antibiéticos ou oxigenoterapia, ndo eram encontrados

nos servigos comunitarios, demonstrando a dificuldade de se encontrar redes
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de servigos de suporte adequado na comunidade local (Leite, 2003; Wheeler
e Lewis, 1993).

Estas variagcbes regionais de servigos e profissionais especializados séo
consequéncias de desigualdades econémica interregionais (Glendinning et
al, 1999) com reflexo sobre a capacidade local de financiamento,
repercutindo assim no tamanho e complexidade da rede de servigos
(Travassos, 1997).

Nossos achados evidenciam uma populacdo de dependentes de
tecnologia, acompanhados a nivel ambulatorial, com doengas de base
congénitas (70%), relacionadas principalmente ao Sistema Nervosos Central
(50%), cursando com desordens de desenvolvimento como as
mielomielingoceles, encefalopatias, microcefalias e hidrocefalias. Estes
dados diferem dos estudos que descrevem a populacdo destes pacientes
acompanhados em nivel domiciliar, ja que estes sdo acometidos por doengas
em maior parte ligadas ao Sistema Respiratério (Carnevale et al, 2006;
Mendes, 2005; Noyes et al, 1999; Aday, 1989) dependentes de altas
tecnologias como a ventilagdo mecanica.

Com relagdo a dependéncia tecnolégica também foi observada uma
diferenca entre as nossas criangas, acompanhadas a nivel ambulatorial, com
relagdo as criangas que recebem cuidado domiciliar. A maioria de nossas
criangas (87,3%) dependem de suporte medicamentoso, desta forma
podemos sugerir que estas apresentam necessidades menos intensas e
especializadas de cuidados, podendo ser encaixadas na definicdo de

Wagner e colaboradores (1988), com sendo do grupo das “low techs”. Com
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relacdo aos 4 grupos de classificagao tecnoldgica definidas pela OTA, nossa
populagdo ambulatorial estaria encaixada como pertencente aos grupos lll e
IV. O grupo lll inclui criangas que dependem de dispositivos para o suporte
respiratorio ou nutricional, como as traqueostomias, aspiradores, suporte de
oxigénio e gastrostomias e no grupo IV que estdo os dependentes de
cateterismo urinario, colostomias e outros dispositivos. O suporte
medicamentoso estaria relacionado ao Grupo IV que é definido pela OTA
como aquele que necessita de cuidados menos intensos e especializados
relacionados aos seus dispositivos.

A maioria da populagao estudada (56,3%) depende de 2 a 4 diferentes
tipos de tecnologias. Nossos achados coincidem com os dados ja
levantados em outros estudos, ja que a maior parte destas criangas
dependem de mais de um tipo de tecnologia para a sua sobrevivéncia
(Mendes, 2005; Silva et al, 2003; Kirk e Glendinning, 2004; Heaton, 2005).

No presente estudo o inicio da dependéncia tecnoldgica ocorreu numa
fase bem precoce (menos que 1 més de vida) devido a doengas congénitas
relacionadas principalmente ao Sistema Nervoso Central. Dados levantados
por outros estudos como o de Glendinning e colaboradores, realizado em
2001 na Inglaterra, sugerem que o inicio da dependéncia tecnoldgica
também deve ter ocorrido numa fase bem precoce de vida, porém por
motivos clinicos diferentes, j4& que a maioria das criangas tinham
dependéncias tecnoldgicas atreladas a consequéncias pulmonares devido a

prematuridade extrema.
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Com relagdo as demandas por tratamentos de reabilitacdo, nossos

achados evidenciam que o fisioterapeuta motor (60,4%) é o profissional mais
utilizado neste processo. Este achado diverge dos estudos realizados com
os dependentes de tecnologia acompanhados em regime de “Home Care”
(Aday et al, 1988) ja4 que para estes o enfermeiro surge como maior
demanda de tratamento em reabilitacdo. No nosso trabalho apenas uma
pequena parcela (12,5%) encontra-se em assisténcia de enfermagem em
base regular (1 vez ao més ou 2x por semana). Esta diferenca esta
relacionada a escolha do campo de estudo, que foi optado por ser composto
de uma amostra de criangas em acompanhamento ambulatorial, justamente
para levantarmos as diferencas e semelhangas em relacdo ao regime
domiciliar.
Os servicos filantropicos utilizados pela nossa populacao de estudo sao tidos
como servigcos de referéncia para o atendimento ao portador de deficiéncia e
saude mental e estdo concentrados na regido metropolitana do Estado do
Rio de Janeiro, como: Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitagao
(ABBR), Pestalozzi (RJ), Associagcdo Fluminense de Reabiliatagdo (AFR),
APAE e Pestalozzi (Niter6i). Este fato parece indicar que as criangas
residentes destas regides, por terem um melhor acesso geografico aos
servicos de referéncia em reabilitacdo provavelmente estdo sendo melhor
assistidas em suas demandas reabilitacionais.

No entanto, ndo possuimos dado o suficiente para afirmar esta
suposicao, ja que a organizagdo de servigcos de reabilitacdo segundo

Almeida, 2004 € fragmentada, verticalizada e centrada em patologias. Este
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fato, segundo a autora é justificado pela participagdo de segmentos ligados
aos portadores de deficiéncia no SUS, que buscou atender com mais énfase
as demandas destas camadas especificas que, organizadas, conseguiram
impor seus desejos e direitos, fazendo assim com que o0s servigcos
assumissem uma area de concentragdo urbana e nas regides

economicamente ativas.

4) CONCLUSOES

Nosso estudo mostrou que o Hospital Materno Infantil do Instituto
Fernandes Figueira (IFF) concentrou todas as demandas médicos
especializados das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia.
Quanto as demandas por tratamentos reabilitacionais, o hospital € capaz
de atendé-las parcialmente, ja que algumas terapias reabilitacionais,
como fisioterapia motora, fonoaudiologia e terapia ocupacional
restringem o seu atendimento a idade (até 2 anos) e patologias
especificas. Desta forma, as criangas acima dos 2 anos e as que nao se
encaixam nos critérios de atendimento procuraram outros servigos para o
tratamento em reabilitagéo.

Nesta constatacdo esta a importancia do IFF ndo somente como
hospital de referéncia para as especialidades médicas, mas também

como instituicdo difusora de encaminhamentos reabilitacionais. Para isto
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ela deve ter uma rede de suporte adequada de servicos para o
tratamento reabilitacional. Este fato reforca a necessidade de uma rede
de cuidados regionalizada e hierarquizada de forma que os servigos
estejam organizados em niveis crescentes de complexidade,
circunscritos a uma determinada area geografica e planejados a partir de
critérios epidemioldgicos, com definicdo e conhecimento da clientela a
ser atendida.

As demandas por cuidados destinados a esta populacdo devem
ser criteriosamente analisadas através de mais levantamentos
epidemioldgicos, para que o planejamento de uma rede de servigos
regionalizada e hierarquizada possa promover uma maior equidade na
alocacao de recursos e acesso desta populacdo as agoes de saude em
todos os seus niveis de atencdo. Conhecendo as demandas poderemos
contribuir para uma melhor organizagéo dos servigos de reabilitagédo, de
uma forma a evitar a fragmentagdo e a restricdo por patologias

especificas.
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Apéndice |

Instrumento de pesquisa

Data de preenchimento:

Ambulatorio especializado: () 1-Pediatria
2- Neurologia
3- Cirurgia Pediatrica
4- Grupo dos Ostomizados
5- Fisioterapia Motora
6-Fisioterapia Respiratoria
7- Fonoaudiologia

8- Terapia Ocupacional

1) Dados pessoais:

1.1) Nome:

1.2)  Bairro:

1.3)  Municipio:




1.4) Estado:

1.5) Telefone:

1.6)  Prontuério:

1.7)  Sexo: ( ) I-Masculino 2- Feminino

1.8) Idade:

1.9)  Diagndstico:

2) Dados socio-economicos do cuidador e da familia

2.1) Quem ¢ o cuidador principal da crianca?

2.2) Mae trabalha? ( ) 1-Sim 2- Nao

2.3) Escolaridade da mae:

2.4) Renda familiar:

3) Dependéncia tecnoldgica:

3.1) Patologia de base:
3.1.1) Conggénita:
() Sistema Nervoso Central 1- Sim 2- Nao
() Sistema Digestivo 1-Sim 2- Nao
() Sistema de Cavidade Intra Oral ¢ Bucal 1- Sim 2- Nao
() Sistema Respiratorio 1- Sim 2- Nao
() Sistema Cardiolégico 1-Sim 2- Nao

() Sistema Imunolégico 1-Sim 2- Nao



(

) Sistema Urinario 1- Sim 2- Nao

3.1.2) Adquirida:

3.2) Idade do inicio da dependéncia tecnologica:

) Sistema nervoso Central 1- Sim 2- Nao
) Sistema Gastrointestinal 1-Sim 2- Nao
) Sistema Renal 1-Sim 2- Nao

) Sistema Respiratério 1- Sim 2- Nao

) Sistema Cardiologico 1- Sim 2- Nao

) Sistema Imunolégico  1- Sim 2- Nao

) Sistema Urinario I- Sim 2- Nao

3.4) Tipo de dependéncia tecnologica:

3.4.1) Sistema Respiratorio:

(
(

~

) Respirador Mecanico 1- Sim 2- Nao

) Traqueostomia 1- Sim 2- Nao

) Aspirador 1-Sim  2- Nao

) Oxigenoterapia  1- Sim 2- Nao

) Monitor de apnéia 1- Sim 2- Nao

) Cilindro de Oxigénio 1- Sim 2-Nao

) Nebulizador 1-Sim 2- Nao

) Concentrador de oxigénio 1- Sim 2- Nao

) BIPAP 1-Sim 2- Nio
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3.4.2) Sistema Gastrointestinal:

() Gastrostomia 1- Sim 2- Nao

( ) Ileostomia 1-Sim 2- Nao

() Colostomia 1-Sim 2- Nao
() Esofagostomia 1-Sim 2- Nao
() Duodenostomia 1- Sim 2- Nao
() Jejunostomia  1- Sim 2- Nao
() Sondaenteral 1-Sim 2-Nao

() Sondanasogastrica 1- Sim 2- Nao

3.4.3) Sistema Urinario:
() Ureterostomia 1-Sim 2-Nao
() Piclostomia 1-Sim 2-Nao

() Vesicostomia 1-Sim 2-Nao

3.4.4) Sistema Osteomioarticular e Sistema Imunologico:

() Administracdo Intra-venosa de substancia ou droga 1- Sim 2- Nao

() Vacinas 1-Sim 2- Nao

3.4.5) Outros:
() Derivagdo ventriculo Peritoneal 1-Sim 2- Nao
() Cateter Urinario 1- Sim 2- Nao

() Dietas especiais 1- Sim  2- Nao
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() Quimioterapia 1- Sim 2- Nao

() Suporte Medicamentoso 1- Sim 2- Nao

4) Utilizacao de Servicos de Reabilitacao:

4.1) Medicina

4.1.1) E acompanhado por médico? ( ) I-Sim 2- Nao

Em caso afirmativo:

Nome do local onde ¢ acompanhado por médico:

Especifique o Municipio onde a crianga ¢ acompanhada por médico:
Especifique o tipo de servi¢o onde a crianga realiza o acompanhamento médico:
() 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantropico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola publica
5- Servigo Particular

6- Outros

4.2) Fisioterapia

4.2.1) Esta realizando Fisioterapia? ( ) 1- Sim 2- Nao

Em caso afirmativo:

Qual o tipo de fisioterapia que esta realizando?

Fisioterapia Motora () 1- Sim 2- Nao




Fisioterapia Respiratoria? () 1- Sim 2- Nao

4.2.2) No caso de estar realizando tratamento de Fisioterapia Motora:
a) Onde realiza o tratamento de Fisioterapia Motora?

a.1) Nome do local:
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a.2) Municipio do local:

a.3)Tipo de servigo onde a crianga realiza o tratamento:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantropico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola Publica
5- Servigo Particular
6- Outros

a.4) Quantas vezes por semana realiza o tratamento de F motora:

4.2.3) No caso de estar realizando tratamento de Fisioterapia Respiratoria:
a) Onde realiza o tratamento de Fisioterapia Respiratoria ?

a.1) Nome do local:

a.2) Municipio do local:

a.3)Tipo de servigo onde a crianga realiza o tratamento:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantrépico com convénio com o SUS

3- Filantropico sem convénio com o SUS



4- Escola Publica
5- Servigo Particular
6- Outros

a.4) Quantas vezes por semana realiza o tratamento de F Respiratoria:
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4.3) Fonoaudiologia
4.3.1) Esté realizando tratamento de Fonoaudiologia? ( ) 1- Sim 2- Nao
4.3.2) No caso de estar realizando tratamento de Fonoaudiologia:

a) Onde realiza o tratamento de Fonoaudiologia?

a.1) Nome do local:

a.2) Municipio do local:

a.3)Tipo de servigo onde a crianga realiza o tratamento:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantropico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola Publica
5- Servigo Particular
6- Outros

a.4) Quantas vezes por semana realiza o tratamento de Fono:

4.4) Terapia Ocupacional:

4.4.1) Esté realizando tratamento de Terapia Ocupacional? ( ) I- Sim 2- Nao
4.4.3) No caso de estar realizando o tratamento de Terapia Ocupacional:

a) Onde realiza o tratamento de Terapia Ocupacional?



a.1) Nome do local:
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a.2) Municipio do local:

a.3)Tipo de servigo onde a crianga realiza o tratamento:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantrépico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola Publica
5- Servigo Particular
6- Outros

a.4) Quantas vezes por semana realiza o tratamento de T Ocup:

4.5) Psicologia
4.5.1) Esté realizando tratamento de Psicologia? ( ) 1- Sim 2- Nao
4.5.2) No caso de estar realizando tratamento de Psicologia:

a) Onde realiza o tratamento com Psicologia?

a.1) Nome do local:

a.2) Municipio do local:

a.3)Tipo de servico onde a crianga realiza o tratamento:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantropico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola Publica

5- Servigo Particular



6- Outros

a.4) Quantas vezes por semana realiza o tratamento de Psicol:

4.6) Enfermagem
4.6.1) Recebe tratamento de enfermagem?
() I-Sim 2- Nao
4.6.2) No caso de estar realizando tratamento de Enfermagem:
a) Onde realiza o tratamento com Psicologia?

a.1) Nome do local:
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a.2) Municipio do local:

a.3)Tipo de servico onde a crianga realiza o tratamento:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantropico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola Publica
5- Servigo Particular
6- Outros

a.4) Quantas vezes por semana realiza o tratamento de Enfer:

4.7) Assisténcia Social

4.7.1) Ja recebeu orientagdo de Assistente Social?

( ) I-Sim 2- Nao

Em caso afirmativo:
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Onde recebeu orientagdo?

Municipio onde recebeu orientagdo?

Tipo de servico onde recebeu orientagao:
( ) 1- Hospital publico (SUS)
2- Filantropico com convénio com o SUS
3- Filantrépico sem convénio com o SUS
4- Escola Publica
5- Servigo Particular

6- Outros
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Ministério da Saude INETITLITEI

" FernANDES
FIOCR.Z

Fundagao Oswaldo Cruz

FIGIJEIRA
Instituto Femandes Figueira

Rio de Janeiro, novembro de 2005

De:  Chefe do Servico Ambulatorial Especializado

Declaro pleno conhecimento e concedo a permissao para a aluna Claudia Zornoff
Gavazza utilizar-se do ambulatério sobre minha chefia para a coleta de dados dos
prontudrios € com os responsaveis por intermédio de questionario, nos dias consulta. Este
trabalho tem como intuito a defesa de dissertacdo de Mestrado do programa de Pos
Graduagdo em Saude da Crianca ¢ da Mulher do IFF/FIOCRUZ intitulado; “Utilizacao de
Servicos de Reabilitagdo pelas criancas e adolescentes dependentes de tecnologia: Um
estudo de Caso no Instituto Fernandes Figueira”, que tem como autora a aluna acima citada,
sob a orientacdo da Dra. Vania Matos Fonseca e co- orientacdo da Dra. Sueli Resende

Cunha.

Chefe do Servigo Ambulatorial Especializado
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Apéndice llI

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PROJETO DE PESQUISA: UTILIZACAO DE SERVICOS DE REABILITACAO PELAS
CRIANCAS E ADOLESCENTES DEPENDENTES DE TECNOLOGIA: UM ESTUDO
DE CASO NO INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA

PESQUISADOR RESPONSAVEL: CLAUDIA ZORNOFF GAVAZZA

INSTITUICAO RESPONSAVEL PELA PESQUISA: INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA

ENDERECO: AV. RUI BARBOSA, 716 - 4° ANDAR — FLAMENGO - RIO DE
JANEIRO — TEL.2554-1700

NOME DO ORIENTADOR: VANIA MATOS FONSECA

Prezado Sr (a),

Convidamos o Sr (a) a participar, voluntariamente, de nossa pesquisa que visa a
produ¢do de uma dissertacio de mestrado intitulada “ Utilizacdo de Servicos de
Reabilitacdo pelas Criangas e Adolescentes dependentes de tecnologia: Um Estudo de Caso
no Instituto Fernandes Figueira, a ser defendida pela aluna Claudia Zornoff Gavazza, do
Curso de P6s-Graduacao em Saude da Crianga e da Mulher do IFF.

Pedimos que leia atentamente as informagdes abaixo antes de nos fornecer seu
consentimento.

1) Esta pesquisa tem como objetivo descrever a utilizacdo de servigos de
reabilitagdo pelas criancas e adolescentes dependentes de tecnologia

2) Nao haverd nenhum tipo de 6nus ou problema legal, caso o Sr (a) aceite
participar deste estudo e sua participacdo se faz voluntaria.

3) Os dados serdo colhidos através de um questiondrio, a partir de informagdes
colhidas nos prontudrios e entrevistas com os responsaveis nos dias dos ambulatorios
especializados. O questionario utilizado para a coleta de dados, assim como as informagdes
disponibilizadas através deste, estardo a disposicao para a avaliagdo do Sr (a) e caso for de
seu interesse, poderdo ser alterados.

O Sr (a) tem plena liberdade para se retirar do estudo, assim como acesso a todas as
informagdes colhidas a seu respeito a qualquer momento. Sua identificacdo sera mantida
como informacao confidencial, assim como a das pessoas referidas. Nada do que for dito
sera em algum momento usado contra sua pessoa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados através da dissertacdo de Mestrado,
Congressos e Eventos Cientificos sem que sejam reveladas as identidades dos participantes.

Sendo assim, Eu , abaixo
assinado, concordo em participar voluntariamente desta pesquisa. Declaro que 1i (ouvi) e
entendi todas as informagdes referentes a este estudo e que todas as perguntas foram
respondidas adequadamente pela pesquisadora.

Nome do participante:

Assinatura:
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Assinatura do pesquisador:

Data:
Apéndice IV
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Distribuicdo das familias das criancas e adolescentes dependentes de tecnologia
segundo municipio de origem, Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de

Janeiro, maio a julho de 2006.
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Apéndice V

Congénitade  Congénitade S Congénita de S Genética Congénita de Adquirida de Adquirida de S
SNC Digestivo Cardiaco Cavidade Intra- SNC Respiratério
Oral e Bucal

Distribuicdo da populacao de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia,
segundo patologia de base, Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de

Janeiro, maio a julho de 2006.
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Apéndice VI

Distribuicdo dos dependentes de tecnologia segundo idade do inicio e numero de
dependéncias tecnoldgicas, Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de

janeiro, maio a julho de 2006.

Variaveis N (%)
Idade de inicio da dependéncia
0 l---—-- 1 més 24 50
1 l-——-- 6 meses 12 25
6 meses |----—--- 24 meses 9 18.7
24 meses |------—- 60 meses 3 6.3

Numero de dependéncias tecnolégicas

1 12 25
2---4 27 56.25
> 4 9 18.8

Total 48 100.0




Apéndice VII

Distribuicdo das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia segundo
intervalo entre as sessodes de tratamento de reabilitacio, Instituto Fernandes

Figueira, FIOCRUZ, Rio de Janeiro, maio a julho de 2006.

Variavel N (%)
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Fisioterapia Motora

De 2 em 2 meses 1 3.4
1 ou 2 x por semana 21 72.4
3 ou 4 x por semana 7 24 .1

Fisioterapia Respiratoria

1x a cada 15 dias 1 5.3
1 ou 2 x por semana 14 73.7
3 ou 4 x por semana 3 15.8
Mais de 4 x por semana 1 5.3

Fonoaudiologia
1 ou 2x por semana 19 100

Terapia Ocupacional
1 ou 2x por semana 12 85.7
4 x por semana 1 71
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Mais de 4 x por semana 1 71
Psicologia

De 2 em 2 meses 5 50

1 ou 2 x por semana 5 50
Enfermagem

1 x por més 5 83.3

2 X por semana 1 16.7

Apéndice VIII

Distribuicdo dos dependentes de tecnologia segundo tipo de servigo de

reabilitacao utilizado, Instituto Fernandes Figueira, FIOCRUZ, Rio de Janeiro, maio

a julho de 2006.
Variavel N (%)
Servigo Médico
Hospital Publico (SUS) 48 100
Servigo de Enfermagem
Hospital Publico (SUS) 6 12.5
Servigo de Assisténcia Social
Hospital Publico (SUS) 34 87.2
Filantrépico com convénio com o SUS 3 7.7
Outros 2 5.1
Servigo de Fisioterapia Motora
Filantrépico com convénio com o SUS 9 31
Hospital Publico (SUS) 6 20.7
Particular 2 6.9
Filantrépico sem convénio com o SUS 2 6.9
Escola Publica 1 3.4



Outros

Servigo de Fisioterapia Respiratoéria
Hospital Publico (SUS)
Filantropico com convénio com o SUS
Escola Publica
Outros

Servigo de Fonoaudiologia
Filantropico com convenio com o SUS
Hospital Publico (SUS)
Filantropico sem convenio com o SUS
Escola Publica
Outros

Servigo de Terapia Ocupacional
Hospital Publico (SUS)
Filantrépico com convenio com o SUS
Filantropico sem convénio com o SUS
Outros
Escola Publica

Servigo de Psicologia
Filantropico com convénio com o SUS
Filantrépico sem convénio com o SUS
Outros

AWNNOO Waalha Mawa  ©

O w

31

61.9
14.3
4.8

19.1

52.6
21
5.3
5.3
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42.9
14.3
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30
30
40
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Distribuicdo das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia segundo
nome do lugar de realizagcdo de reabilitagdo, Instituto Fernandes Figueira,

FIOCRUZ, Rio de Janeiro, maio a julho de 2006.
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